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(Sin corregir) 


PRESIDE: — Señor Representante Gustavo Amen Vaghetti. 


MIEMBROS: Señores Representantes Daniel Bianchi, Jorge Chápper, Luis José Gallo Imperiale, Orlando 
Gil Solares, Ramón Legnani y Wilmer Trivel. 


INVITADOS: Señores Marcos Schwalb y Marcelo Lasalvia. 


SEÑOR PRESIDENTE (Amén Vaghetti).- Habiendo número, está abierta la reunión. 


La Comisión tiene el agrado de recibir a los señores Marcos Schwalb y Marcelo Lasalvia, quienes han sido 
convocados para conversar sobre el proyecto de ley que está a estudio de la Comisión, relativo a pacientes 
afectados de epilepsia. 


SEÑOR SCHWALB.- Acudo en mi calidad de Presidente de la Asociación de Epilépticos y Familiares 
del Uruguay. 


El 24 de junio de 1999, me transformé en la primer persona operada de epilepsia en el Uruguay por médicos 
uruguayos. Los resultados están a la vista. Cuando ingresé a la mesa de operaciones, lo que menos me 
garantizaban era la vida, y si lograba sobrevivir podía quedar con cuadraplegia, paraplegia, ceguera, sordera, 
etcétera. Hoy en día puedo decir que nací de vuelta e hice la promesa a la vida de que si eso pasaba iba a 
luchar por todos aquellos que no aún no habían solucionado su problema. 


Lamentablemente, en este país la discriminación hacia la persona con epilepsia es enorme; ello se debe al 
desconocimiento, pero también a un pequeño grupo de médicos que en vez de haber hecho el Juramento 
Hipocrático hicieron el juramento de hipócritas: juegan con la desgracia de otros. Todo eso nos ha llevado a 
crear en este país una institución por y para la persona con epilepsia y estamos planteando la necesidad de 
una ley que la proteja. 


En lo personal, tengo cobertura médica, y si bien ya no tomo medicamentos, no me puedo olvidar de todos 
los que tomé ni de la gente que está atrás de mí que no ha solucionado su problema porque, además, no todos 
los casos de epilepsia son operables. En este sentido, quiero aludir a un niño, que es socio del CASMU, a 


quien le mandaron un medicamento que no hay en el Uruguay y la sociedad médica no se lo da: lo tiene que 
comprar la familia. El nombre comercial del medicamento es AZH Gel y la droga es corticotropina liofilizada 
inyectable, del laboratorio ELEA de la República Argentina. A este niño le mandaron 40 inyecciones y el 
medicamento se presenta por unidad a $ 200 cada una. Antes de salir me llamó su madre para decirme que le 
acababan de enviar otra dosis más. Lamentablemente, hay muchísimos casos como este. 


La epilepsia no afecta a las personas de determinada condición social o edad y es más común de lo que 
muchos se imaginan: si uno se cae en la calle y se golpea la cabeza, puede quedar epiléptico. Y por sobre 
todas las cosas, no es una enfermedad mental. Acá cuando uno dice "epiléptico", atrás piensan "retardado". 


(Interrupción) 
—-SÍ, o loco. 


Entonces, el problema más grave es el desconocimiento; pienso que hoy por hoy esto ocurre por un 
negociado de unos pocos. De la misma manera que siendo yo un simple ciudadano pude llegar a esta 
Comisión, otras personas -el doctor Fulano de Tal, grado tanto, eminente- también podrían haber llegado sin 
problemas; por algo no lo habrán hecho. 


SEÑOR PRESIDENTE.- En cuanto al medicamento al que hacía referencia el señor Schwalb, estoy 
casi seguro de que figura en el vademécum. De todos modos, si el caso es el que nos relata, hay que 
hacer la denuncia correspondiente ante la División Servicios de Salud -que depende de la Dirección 
General de la Salud- por la falta de cobertura. 


SEÑOR SCHWALB.- Eso es lo que le dije a la madre cuando me llamó en el día de hoy. 


SEÑOR PRESIDENTE.- Cuando uno paga la cuota mutual, la institución está obligada a 
proporcionar la medicación. 


En cuanto al proyecto de ley que está a consideración de la Comisión, quisiéramos saber cuál es la opinión de 
nuestros invitados. 


SEÑOR SCHWALB.- En el mes de mayo de 2003, hicimos algunos agregados al proyecto madre, que 
entregamos al señor Diputado Legnani. Después de nuestra primera visita, mantuvimos un contacto 
permanente con ese señor Diputado y estuvimos dándole forma al proyecto. 


SEÑOR CHÁPPER.- Nos gustaría conocer las modificaciones que ustedes han presentado. 


SEÑOR SCHWALB.- En realidad, no se trata de modificaciones, sino de agregados: nosotros estamos 
completamente de acuerdo con el proyecto. 


El problema más grave es que en el 99% de los casos, el epiléptico es esclavo de la medicación por el resto 
de su vida. Y no me queda ningún tipo de dudas de que el Ministerio de Salud Pública otorga esos 
medicamentos a los hospitales del Estado; el asunto es lo que pasa dentro de ellos: los negociados y los 
hurtos que existen. En lo personal, tengo hasta el nombre de personas que venden remedios en el Hospital 
Saint Bois. 


SEÑOR CHÁPPER.- Si el señor Schwalb dice que tiene nombres, creo que de una vez por todas 
tenemos que ayudar a la sociedad dando a conocer esta situación a las autoridades del propio Hospital 
o del Ministerio de Salud Pública para que se haga una investigación. Tenemos que cortar este tipo de 
cosas; el día que uno sabe que esto está pasando, si calla es complaciente y es tan culpable como quien 
actúa de esa forma. 


SEÑOR SCHWALB.- El problema es que tengo los nombres, pero no las pruebas, porque yo no me 
atiendo en el hospital Saint Bois. Y yo hablé de ese hospital, pero lamentablemente esto es una cadena. 


Estas cosas no ocurren con la insulina para los diabéticos, por lo menos no se habla de ello. ¿Y quién 
distribuye la insulina y todos los medicamentos para la diabetes? La propia Asociación de Diabéticos del 
Uruguay. Pero lamentablemente no existe un registro oficial de cuántos epilépticos somos -lo que sería muy 
importante-; lo que sí tenemos es un registro de las personas que se acercan a nosotros. Siempre nos 
manejamos con la hipótesis de que somos el 3%, el 4% o el 5% de la población, pero nada más que eso. Y 
lamentablemente cada día la enfermedad va en aumento. Téngase presente que el alcoholismo, entre otras 
cosas, trae epilepsia; lo mismo ocurre con la droga y la enfermedad también puede aparecer como una 
secuela de los accidentes de tránsito. 


Y, lamentablemente, el número de accidentes de tránsito, en lugar de diminuir, aumenta, así como también lo 
hacen los distintos tipos de epilepsia. Si bien la epilepsia es una sola, hay sesenta y nueve tipos de crisis 
diferentes, lo cual va acompañado de mucho desconocimiento. La gente en general conoce la crisis típica en 
que el enfermo cae al piso y lo primero que se dice que hay que hacer es sacarle la lengua para que no se 
ahogue; eso es, precisamente, lo que no hay que hacer. Lo más factible que suceda es que el enfermo le saque 
un pedazo de dedo antes de que el hombre le saque la lengua. Lo más grave que puede suceder es que la 
persona se muerda la lengua, pero como la boca es la zona del cuerpo que permanece húmeda 
constantemente la herida cicatrizará más rápido. Por consiguiente, cuando el enfermo está en crisis, 
introducirle algo en la boca para que no se ahogue no es lo más apropiado. Intentemos, en nuestro estado 
normal -sin sufrir crisis-, tirar la lengua hacia atrás y veremos que es imposible ahogarnos. Lo que sí es cierto 
es que hacemos una fuerza sobrehumana cuando estamos en crisis, que es como una autodefensa. Esa es la 
crisis que conoce todo el mundo. 


Yo puedo estar aquí, hablando con ustedes, comenzar con un tic nervioso sin perder el conocimiento, seguir 
hablando y estar sufriendo una crisis epiléptica. Esas son las crisis más simples. Pero también tenemos las 
crisis que pueden llevar a la persona a estar quince días en un CTI en estado de coma. Me estoy refiriendo a 
las más simples, a las más severas y a las más conocidas. 


Reitero que el problema más grave es el desconocimiento. 


SEÑOR PRESIDENTE.- Ustedes están de acuerdo con este proyecto, salvo alguna modificación que 
proponen y que nos van a dejar por escrito. 


SEÑOR SCHWALB.- Quiero aclarar que en lo que concierne a este proyecto, en algunos puntos de los 
agregados, cuento con el respaldo del equipo médico que me opero a mí. 


SEÑOR LEGNANI.- Deseo acotar algo que seguramente surgirá luego, en el análisis de Comisión. Me 
refiero al artículo 6” que dice así: "Todo paciente epiléptico tiene derecho al libre ingreso a los centros 
de enseñanza de cualquier nivel y modalidad". Pienso que en este caso habrá que agregar algo así 
como "de acuerdo con las exigencias de cada centro de enseñanza". Es decir, no van a tener libre 
acceso simplemente porque tengan un padecimiento. Creo que ello se desprende de la lectura pero, 
como estará establecido por ley y está poco claro, quizás pueda dar lugar a confusión. 


Quería hacer esta acotación a pesar de que soy consciente de que no hemos entrado a discutir cada uno de los 
artículos. 


SEÑOR SCHWALB.- A esto agregaría que hubo grandes personalidades que fueron epilépticos como, 
por ejemplo, Buda, Napoleón, Martín Lutero. 


En épocas pretéritas los ataques epilépticos eran vistos como un don divino porque decían que solo Dios te 
podía sacar de la normalidad, dejando a una persona como si estuviera muerta durante un determinado lapso 
de tiempo y que luego volviera a ser normal después de la crisis. 


SEÑOR PRESIDENTE.- Agradecemos el aporte que han hecho a la Comisión de Salud Pública y 
Asistencia Social los integrantes de la Asociación de Epilépticos y Familiares del Uruguay y, 
obviamente, cuando se discuta el proyecto de ley también se tratarán estos agregados que ustedes han 
propuesto. 


SEÑOR SCHWALB.- Muchísimas gracias por recibirnos. 


SEÑOR PRESIDENTE.- Se levanta la reunión. 


Montevideo, Uruguay. Poder Legislativo. 


